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ÉTUDE DE CAS / CASE STUDY 

L’utilisation de données de recherche sans votre accord lors d’un 
partenariat de santé mondiale 

Valéry Ridde1,2 

 

Résumé Abstract 
La recherche en santé mondiale est la majeure partie du temps 
réalisée dans un contexte de collaboration internationale, notamment 
Nord/Sud. Le contexte particulier de ce type partenariat (pouvoir, 
argent, distance, normes, formation, etc.) peut notamment entrainer 
des enjeux importants dans l’utilisation des données collectées. Cette 
étude de cas permet au lecteur de s’interroger sur cet enjeu et sur les 
actions qu’il pourrait réaliser pour y faire face. 

Global health research is most often spent in a context of international 
collaboration, particularly North-South. The particular context of this 
type of partnership (power, money, distance, norms, training, etc.) can 
lead to important issues in the use of the data collected. This case 
study enables the reader to reflect on this particular issue and the 
actions that could be taken to deal with it. 
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Introduction 

Dans le contexte de la recherche en santé mondiale, la majorité des travaux sont effectués en partenariat entre des équipes 
du Nord et du Sud, et de plus en plus Sud-Sud [1,2]. Ce type de fonctionnement, notamment lorsqu’il s’agit de réaliser des 
enquêtes de grande ampleur et la production de multiples données, engendre des défis particuliers sur leur utilisation [1,3]. 
On n’abordera pas ici les défis concernant l’implication des personnes (i.e., consentement éclairé, etc.) mais ceux de la 
collaboration entre équipes de recherche. La plupart du temps, au risque de caricaturer, les partenaires du Sud collectent les 
données et ceux du Nord sont chargés de trouver le financement puis coordonnent (voire réalisent) le processus d’analyse, 
avec ou sans la collaboration des collègues du Sud [4]. Rares sont les équipes qui se dotent de politiques d’accès et 
d’utilisation de ces données [5]. Ainsi, en leur absence, la gestion des problèmes qui peuvent apparaître à l’égard de l’utilisation 
de ces données peut poser des défis importants au partenariat. On peut, par exemple, penser à la question de la signature 
scientifique, à l’utilisation des données secondaires, à la qualité de la collecte des données, à la diffusion des données sans 
l’autorisation des partenaires, etc. Évidemment, ces problèmes ne sont pas propres à un pays ou un contexte particulier, ils 
peuvent être provoqués par des chercheurs du Nord comme du Sud et porter préjudice à ceux du Sud comme du Nord [4]. La 
conduite responsable de la recherche dans ce type de partenariat [6] n’est jamais facile car elle se déroule dans un contexte 
de relations de pouvoirs, de collaboration à distance, de différences culturelles ou normatives, de formation des étudiants et 
des chercheurs [2,7], etc. Cette étude de cas, rédigée à partir de situations réelles mais produite pour garantir l’anonymat des 
contextes, vise à permettre au lecteur de s’interroger, et réfléchir aux actions qu’il aurait réalisées, lors d’une situation 
problématique de l’utilisation de données sans accord préalable du partenaire. 
 

Cas fictif inspiré de plusieurs histoires réelles 

Vous avez une idée de recherche très innovante, qui est ancrée en vous depuis 20 ans mais que vous avez encore du mal à 
financer. Vous croyiez en effet essentiel, comme la littérature scientifique l’affirme depuis longtemps, de suivre la vie d’un 
groupe de filles dans une province de l’Inde afin de comprendre leur situation de santé à l’adolescence. En effet, organiser 
une telle cohorte des mêmes personnes permet de mettre au jour leur parcours de vie, depuis la naissance, et d’étudier le 
rôle des déterminants sociaux de leur santé sexuelle et reproductive lorsqu’elles arrivent à l’âge de la reproduction. Cela 
pourrait être même une opportunité pour les suivre très longtemps, y compris dans leur vie de femme et de mère plus tard. Il 
se trouve justement que la coopération américaine (USAID) a lancé un appel pour financer des études de cohortes en Inde 
sur ce sujet et pour un minimum de 10 années, renouvelable une fois. C’est une occasion inespérée pour vous, chercheur 
dans une université de Floride et disposant depuis longtemps de collaborations en Inde. Vous contactez vos collègues en 
Inde1, montez une équipe, rédigez la proposition et vous gagnez le concours. Un financement de 6 millions de dollars pour 10 
ans vous a été octroyé. Ainsi, vous démarrez enfin votre rêve de chercheur. Vous lancez votre première cohorte de 1500 
jeunes filles vivant dans une dizaine de villages de l’un des États les plus pauvres de l’Inde. Elles vont devoir répondre à un 
questionnaire une fois tous les six mois pendant 10 ans et ainsi vous permettre de suivre l’évolution de leur état de santé, 
notamment.  
 

                                                           
1 Le nom des pays a été choisi au hasard mais est réel afin de rendre le cas plus vivant. Mais il ne présage en rien de l’existence, ou non, 
de politiques ou de pratiques d’une conduite responsable de la recherche.  
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Votre collaboration avec vos collègues est ancienne et vous avez toute confiance depuis longtemps. Ainsi, vous ne vous 
rendez sur place qu’une fois par année, durant 10 jours, votre coordinateur de recherche s’y rend lui plus souvent, trois fois 
par année.  
 
Cependant, après trois ans de recherche, vous apprenez par hasard la soutenance d’une thèse de médecine dans cet État 
de l’Inde dont le sujet est très proche du votre. Vous êtes étonné car vous n’avez encore rien publié sur ce sujet avec les 
données de la cohorte car vous pensez mieux d’attendre d’avoir des informations sur cinq années pour renforcer la robustesse 
de vos analyses. Vous pourriez publier plus vite mais vous êtes connu pour procrastiner et il est en effet possible que des 
données de plusieurs années permettent plus facilement de répondre à vos hypothèses de recherche. Vous arrivez à 
récupérer le document de la thèse qui a été soutenue publiquement avec mention devant un jury de professeurs du pays. 
Aucun de ces professeurs ne s’est demandé comment un étudiant de médecine pouvait financer une telle collecte de données 
et analyser autant d’informations. Mais à juste titre, car vous découvrez que la directrice de cette thèse n’est autre que votre 
collègue avec qui vous dirigez cette cohorte depuis plusieurs années. À aucun moment, elle ne vous a informé de cette 
utilisation des données pour cette thèse. De plus, en regardant le nom de cet étudiant vous constatez qu’il était l’un des 
superviseurs des enquêteurs qui passe tous les six mois dans les villages pour administrer le questionnaire. Il avait donc 
facilement accès aux données, en effet. Pour votre université de Floride, ce comportement est un manquement flagrant au 
code d’éthique et des bonnes pratiques de recherche. Vous êtes embêté car votre recherche doit nécessairement se 
poursuivre car la cohorte doit absolument continuer puisque sans ces données sur 10 ans, vous serez incapable de répondre 
à vos questions de recherche, vous ne saurez quoi dire à l’USAID et surtout, vous devez renoncer à l’idée qui vous guide 
depuis toujours!  
 

Questions 

1. Quels sont les différents enjeux éthiques mis au jour par ce cas? 
2. Quelles options s’offrent à ce chercheur pour agir? 
3. Qu’auriez-vous fait à sa place? 
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